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1. Mensaje del Presidente

Queridos amigos,

Somos conscientes de que es muy dificil, la lucha contra un enemigo invisible.

Encontrar un camino sin una meta predeterminada no es facil, pero es la Unica forma, los
afectados tenemos claro que no nos sirven tratamientos con resultados dudosos y sélo para
unos pocos.
Esta es una enfermedad dificil, tanto porque la etiologia es desconocida cdmo por el reducido
numero de afectados (si lo comparamos con otras enfermedades) aunque cada vez se va
ampliando, tanto en el volumen de afectados como en la edad de inicio. El rango de primer
ataque va desde nifios a personas ya entradas en la tercera edad. Cualquiera puede verse
inmerso en esta dindmica en el momento menos esperado. No es un problema banal, es
invalidante en un gran porcentaje de los casos. Esto es un gravamen muy grave para las
sociedades que lo soportan, tanto psiquicamente como econédmicamente.

En el mundo que nos movemos sabemos que cualquier empresa necesita beneficios
para poder continuar adelante, y nosotros somos conscientes de que los primeros pasos de
una medicacién para enfermedades con mercado reducido es una apuesta que no todos estan
dispuestos a apoyar y mas si le afiadimos el posible agravante de que el transcurso de la
investigacion puede resultar inviable por diferentes motivos.

También hay otro punto que consideramos importante, muchas de las medicaciones
que estan actualmente en curso son arriesgadas, y somos de la opinidon que nuestra
enfermedad es ya bastante arriesgada de por si y estamos dispuestos a considerar esta opcion
si es factible con buenos resultados. No queremos esperar a unos procedimientos que pueden
durar 15 o 20 afios siguiendo los interminables pasos actuales, creemos que se podrian
acelerar los tiempos de ensayos en humanos para agilizar asi todo el proceso, y mas teniendo
en cuenta los medios de experimentacién que consideramos hoy en dia.

Creemos también que tanto el estado como la sociedad civil tienen la obligacién social
de ayudar en este proceso, aunque sdélo sea por criterios econémicos. Hay una gran diferencia
entre una persona que necesita ayuda por una invalidez y otra que genera riqueza y aporta
beneficios al erario publico. En este pais se cree que hay actualmente unos 50.000 afectados
(diagnosticados) en Espafia y que seguramente superara la cifra de los 3.000.000 en todo el
mundo en 2016, mucha gente con grandes invalideces, subsidiarios de importantes ayudas
tanto en sanidad como en servicios sociales y estos mismos sujetos podrian ser contribuyentes
al erario publico si encontraran una solucién en la enfermedad. Si lo miramos desde este punto
de vista, con una inversibn mucho menor de lo que se gasta en medicaciones por la
enfermedad actual, se podrian obtener unos beneficios econémicos enormes, para no hablar
de los emocionales y humanos tanto en ellos cémo en el entorno. El sufrimiento que tenemos
nosotros, los afectados, es imposible de experimentar si no es en carne propia.
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No solamente es importante la investigacion en la busqueda de una posible curacién de la

enfermedad, sino que mientras ésta llega, necesitamos fisioterapia y rehabilitacién constante
de la que, hoy por hoy, no disponemos. El coste que representa esta necesidad terapéutica es
muy inferior a los tratamientos farmacéuticos actuales que repercuten con resultados
variables a muy pocos.

Cada dia hay mas y mejores métodos de investigacion y diagndstico, cada vez vemos
gue es mas facil entrar en el cerebro y la médula espinal, a través de equipos de imagen cada
vez mas potentes y precisos y ver qué es lo que pasa alli, los métodos de analisis van a una
velocidad que no hubiéramos ni siquiera sofiado hace 20 afios. Si aceleramos esto, quizas
pronto serd un problema del pasado. Vemos muy importante una investigacion enfocada a
soluciones concretas, nos gustaria que la meta se dirigiera a aplicaciones reales, los beneficios
de las cuales se pudieran experimentar cuanto antes mejor y el fin de las cuales sea curar
enfermedades.

Queremos que el binomio “enfermedad crénica” no sea un concepto a considerar por
ningun equipo de investigacidn, al hacerse crénica una enfermedad sélo lleva a eternizar la
desesperanza y el gasto, y sobre todo la frustracion de los propios implicados a cualquier nivel.
La vida es algo mas que beneficios econdmicos. La vida es satisfaccion, estar bien con uno
mismo y su entorno y esto, ciertamente no lo da el dinero que es sélo una herramienta, y no la
mds importante para llegar.

Tenemos que trabajar TODOS: afectados, gobierno, hospitales, universidades,
compafias farmacéuticas, sociedad civil con grandes o pequefios recursos, empujando para
encontrar una curacién, en una enfermedad que nadie merece sufrir.

Vicens Oliver Muiiiz
Presidente
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2. Quiénes somos

Fundaci6 GAEM, Grupo de Afectados de Esclerosis Multiple, se constituyd en
noviembre de 2006 y proviene de la asociacion creada con el mismo nombre en 2003 por un
grupo de afectados de esclerosis multiple (EM). Es una organizacion sin animo de lucro
independiente que tiene la finalidad de impulsar trabajos de innovacion biomédica
independientes, con la esperanza de encontrar soluciones terapéuticas para la curacién de la
esclerosis multiple.

Desde mediados del afio 2006, impulsa el proyecto de investigacidn de terapia celular de
tolerancia inmune para Esclerosis Multiple (EM) con la intencidn de poder llevar a cabo el
ensayo clinico con una muestra pequefia de pacientes en el primer semestre del afio 2015.

Fundaciéon GAEM esta ubicada en el Parc Cientific Barcelona.

2.1. Patronato

Presidente: Vicens Oliver

Vicepresidente: Dr. Fernando Albericio

Secretaria: Nuria Rios

Vocales: M2 Carmen Rodrigo, Kati Rey, Fina Pascual, Ramén Castellvi, Maria Rosa Capell, Alfred
Torres

2.2. Comité de Direccidn

COMITE DE DIRECCION

Sr. Vicens Oliver - Presidente
Prof. Dr. Fernando Albericio - Vicepresidente
Sra. Maria Rosa Capell — Vocal del patronato
Dra. Marta Princep — Responsable Aceleradoda

2.3. Comité Cientifico

Todos los proyectos presentados a las convocatorias de investigacidon son evaluados
por AGAUR (Agencia de Gestidn de Ayudas Universitarias y de Investigacidn), garantizando su
transparencia y rigurosidad durante todo el proceso de seleccion. Esta evaluacién determina la
relevancia cientifica de los proyectos, asi como su calidad, rigor metddico y posibilidades de
aplicacion.

COMITE CIENTIFICO

Dr. Isidre Ferrer - Dir. Instituto de Neuropatologia del Hospital Universitario de Bellvitge
Prof. Dr. Roland Martin - Dir. Resp. Seccién de Neuroinmunologia y Esclerosis Mdltiple (NIMS), Hospital
Universitario de Zurich
Dr. Joan Bigorra — Dir. Innovacion del Hospital Clinic de Barcelona
Dr. Joaquim Trias — Presidente de JTPS
Dr. Luis Ruiz — CEO Janus Developments

——
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2.3. Comité Externo Asesor

COMITE EXTERNO ASESOR

Dr. Jordi Quintana — Resp. Plataforma Tecnoldgica Drug Discovery del Parque Cientifico de Barcelona
Dr. Enric Roche - Jefe Servicio de Angiologia y Cirugia Vascular del Hospital Platon de Barcelona
Sra. lvana Clemente - Controler de ACER Espafia y Portugal
Sra. M2 Angels Morgé - Directora de La Balear Perfumeries

2.4. Responsables de Area

RESPONSABLES DE AREA

Project Manager: Dr. Jordi Quintana - Responsable Plataforma Tecnoldgica Drug Discovery del Parc
Cientific Barcelona
Aceleradora de Proyectos de Innovacién: Dra. Marta Princep
Comunicacién: Sra. Lorena Rodriguez — Responsable de Comunicacion de la Fundacion GAEM

Administracion: Sra. Montse Figueras

Gestidn subvenciones: Sra. Nuria Artola

Coordinadora voluntariado: Sra. Olga Albardané

Voluntario colaborador: Prof. Dr. Ricardo Moragas

3. Objetivos

Principales objetivos

o Promover un modelo de investigacion innovador que cubra todas las etapas de la
curacion, basado en proyectos novedosos.

o Implantar la Hoja de Ruta hacia la curacién de la Esclerosis Multiple (EM).

o Impulsar el protagonismo del sector privado en la financiacion de trabajos
independientes de investigacion clinica, promoviendo la implicacién de padrinos.

o Darinformacién y apoyo a los afectados y sus familiares.

o Dar a conocer la enfermedad e impulsar acciones de sensibilizacién y de concienciacion
en colaboraciéon con las administraciones publicas y otras entidades publicas o

privadas.

4. Entidades colaboradoras

——
»
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5. Qué es la Esclerosis Multiple (EM)
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La Esclerosis Mdltiple (EM) es una enfermedad degenerativa, crénica e inflamatoria del
sistema nervioso central: la sustancia que envuelve las fibras nerviosas del cerebro y de la
médula espinal, que se denomina mielina, se ha deteriorado y presenta cicatrices (esclerosis).
La mielina tiene la funcién de aislar los nervios y permitir que se transmitan los impulsos con
rapidez. La velocidad y la eficiencia en la conduccién de los impulsos permiten realizar los
movimientos suaves o rapidos pero siempre coordinados y con poco esfuerzo. La mielina,
como el recubrimiento de pldstico de los cables eléctricos, asegura la correcta transmisién de
la corriente, pero si se dafia se pierde la informacion que transporta o resulta incorrecta.

Se desconoce la causa que provoca esta patologia. Algunos estudios sugieren que la
genética puede influir en la susceptibilidad de una persona hacia esta enfermedad, pero
también pueden intervenir factores ambientales como, por ejemplo, los virus u otros agentes.
Muchas caracteristicas de la esclerosis multiple dan a entender que su origen es autoinmune y
que es el propio sistema inmunoldgico del enfermo que destruye la mielina.

Sintomas y diagndstico

El diagndstico de la Esclerosis Multiple (EM) es esencialmente clinico y hay que realizar
varias pruebas médicas. La incidencia de la Esclerosis Multiple (EM) es del 1 por mil de la
poblacidn.

Los sintomas mds frecuentes, que pueden hacer sospechar que se padece Esclerosis Multiple
(EM), son:

e Problemas de visidn

e Entumecimiento de las extremidades
e Pérdida de equilibrio

e Alteraciones motoras

e Problemas cognitivos

e Fatiga excesiva

e Falta de control de los esfinteres, entre otras

Segun la forma de desarrollarse la Esclerosis Multiple (EM) puede causar en pocos afios una
gran discapacidad a quien la padece. Los grados de evolucién, se pueden distinguir
basicamente en tres grandes grupos:

R/

** Primaria Progresiva (PP)

FUNDACION

el




FUNDACION

GAEM

MS Research

% Remitente Recurrente (RR)

L1 |~

++ Secundaria Progresiva (SP)

Incidencia de la esclerosis multiple (EM)

La incidencia de la Esclerosis Multiple (EM) es del 1 por mil de la poblacion.
Es la segunda causa de discapacidad en los jovenes adultos, después de los accidentes de
transito. En  Catalufia hay alrededor de 6.000 personas diagnosticadas,
en Espaiia unas 50.000 y en el mundo mds de 2,5 millones.

O & O

tiene estatus para de : tiene
NO social NO crecer NO tiene edad NO nacionalidad

6. Actividades realizadas en el 2014




6.1 Investigacion y nuevas terapias

La Esclerosis Multiple (EM) no tiene curacién, pero en los ultimos afios se han
desarrollado lineas de investigacion prometedoras sobre el sistema inmunolégico.

En su afdn por encontrar tratamientos que pudieran mejorar sensiblemente los actuales y, por
lo tanto, mejorar la calidad de vida y abrir una ventana a la esperanza de curacidn de esta
enfermedad, los miembros de Fundacid GAEM siguen desde hace aios los ultimos adelantos
en medicina y las mds avanzadas investigaciones sobre el sistema inmunolégico.

En el afio 2014 se llevaron a cabo las siguientes lineas de investigacidn:
6.1.1 Terapia celular de tolerancia inmune en Esclerosis Multiple (EM)

El proyecto de “Terapia celular de tolerancia inmune en Esclerosis Multiple (EM)” ha
avanzado muy positivamente en los diversos dmbitos de su accidn, que se pueden resumir en:

- Se cred un equipo de trabajo del proyecto con un muy buen nivel de comunicacién y de
gestidon, que permitié cumplir los objetivos técnicos planteados para este periodo. El equipo
lo componen representantes del Hospital Clinico y de la Fundacién Clinic para la Investigacién
Biomédica; de la Fundacion GAEM; y del Parque Cientifico de Barcelona (PCB).

- En febrero de 2014 el Hospital Clinico elabord un protocolo del proyecto, que fue evaluado
positivamente por el Comité de Etica del mismo hospital. Esto permitid realizar los
experimentos necesarios del protocolo, todos ellos se desarrollaron con éxito, y el informe
técnico permitié al Hospital Clinico elaborar la solicitud de ensayo clinico a la Agencia
Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS).

- El equipo de gestién del Hospital Clinico prepard toda la documentacién y envié la solicitud
de ensayo clinico a la Agencia Espaiiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) el
4 de agosto de 2014.

El proyecto ha sido financiado por:

:K Obra Social "la Caixa”
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6.1.2 Molécula AP-1 de Ankar Pharma

La Fundacién GAEM y la empresa biotecnoldgica ANKAR Pharma firmaron un acuerdo
de colaboracién para que la molécula AP-1 pudiera ser un tratamiento efectivo para la
Esclerosis Multiple, éste es el primer estudio de la Aceleradora de Proyectos en la patologia
neurodegenerativa de la fundacion. La Aceleradora de Proyectos es un modelo innovador en
toda Europa, creado para fortalecer e impulsar la investigacion biomédica especializada en
esta patologia, que consiste en la seleccidon de proyectos de investigacion biomédica en
Esclerosis Multiple y que tiene el apoyo de Novartis Farmacéutica

AP-1 es una molécula “first-in-class” que consiste en un tratamiento en fase preclinica de
reposicion de oligodendrocitos para sintetizar la mielina, con un doble mecanismo de acciéon
innovador y de alta eficacia en los modelos preclinicos, que demostré ser competente en
todos los componentes claves de la enfermedad como: la disminucidn de los sintomas clinicos,
la reduccion de la inflamacion, la neuroproteccién, el aumento de la remielinizacion, la
proteccion de los oligodendrocitos y finalmente, en la prevencion del avance de la esclerosis
multiple.

La Fundacién GAEM subcontratd los servicios de Antares Consulting, consultoria en estrategia
y gestion de tecnologia especializada en salud, para gestionar la busqueda de financiacion e
inversores para llevar AP-1 hasta la fase clinica en pacientes.

Este proyecto surgid de los principales compromisos de la fundacion, que consisten en

divulgar el conocimiento de la enfermedad y sensibilizar a la sociedad en general y apoyar a los
afectados y sus familiares.

La iniciativa del modelo de la Aceleradora de Proyectos ha sido
cofinanciado por:

) NOVARTIS

11
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6.1.3 Aceleradora de Proyectos: Incorporacion Dra. Marta Princep

En octubre de 2014 la Fundacié GAEM incorpord a la
Dra. Marta Princep como Responsable de la Aceleradora de
Proyectos para el tratamiento de la Esclerosis Muiltiple (EM),
que tiene como objetivo identificar proyectos universitarios
con posibilidades de éxito, mejorarlo con la ayuda de mentores
y del comité cientifico de la propia fundacién, y buscar
financiacion para su desarrollo y aplicacion en la industria.

En la actualidad, Marta Princep es Directora del Departamento
Tecnolégico de Bellavista Legal -gabinete de servicios integrales para empresas vy
organizaciones tecnoldgicas-, es Doctora en Biologia por la Universidad de Barcelona y AMP
por ESADE Executive y la Wharton School of Pennsylvania. Su trayectoria profesional esta
estrechamente ligada a una dilatada experiencia en el Liderazgo de joint
ventures internacionales, en gestiéon tecnolédgica y de 1+D+i, con posiciones en ADVentures
Capital & Mentores, como VP de Operaciones, en Biocat, como Directora de Innovacién y
miembro de la Junta Directiva, y en el Grupo Ferrer Internacional, donde ejercié funciones de
Responsable del Departamento de Farmacologia en el Sistema Nervioso.

Durante 2014 se han desarrollado dos lineas de actuacidn paralelas para llevar a cabo el
proyecto inicial:

a) Plan de implementacién.

b) Inclusién de los primeros proyectos biomédicos.

IDENTIFICACION ACELERACION

12
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http://www.fundaciongaem.org/
http://www.fundaciongaem.org/wp-content/uploads/2013/01/Aceleradora-de-proyectos-GAEM-VP3.15-CAST1.pdf
http://www.fundaciongaem.org/wp-content/uploads/2013/01/Aceleradora-de-proyectos-GAEM-VP3.15-CAST1.pdf

6.2

6.2.1 “Esclerosis Multiple en linea”

“Esclerosis Multiple en linea” es un portal de salud
2.0, un blog de libre acceso que ofrece la oportunidad al
afectado de Esclerosis Multiple (EM) de ampliar sus
conocimientos acerca de la enfermedad, tratamientos y
avances médicos y a su vez poder hacer llegar sus consultas a
los diferentes profesionales y especialistas en Esclerosis
Multiple (EM) que colaboran, segun su especialidad.

A través de la publicacién mensual de un video dirigido por
un profesional de la Esclerosis Multiple (EM), el afectado
tiene la posibilidad de asistir a una ponencia interactiva
dedicada a compartir conocimientos sobre el cuidado y Ila
paciente. Este servicio pretende compartir
cuidado vy la

salud del

competencias del salud del afectado,
independientemente del lugar de residencia, de la persona
gue visualice el video, con las ventajas -econdmicas, de
acceso e integracion- que ofrecen las nuevas tecnologias de
la comunicacion y la informacién, llegando al mayor nimero

de personas implicadas.

“Esclerosis Multiple en linea” es un servicio gratuito
de cardcter innovador y creativo, de acceso a nuevas formas
de comunicacidn con mayor influencia y beneficio al
paciente, dando entrada al flujo de conocimientos e
informacién para mejorar las vidas de las personas afectadas
de Esclerosis Mudltiple (EM). Los contenidos tienen como
objetivo mejorar la calidad de vida de los afectados, asi como
la divulgacién de contenido cientifico. Toda la informacién

NOVIEMBRE 2014
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Atencion cientifica y social dirigida al afectado de EM

Esclerosis Multiple
en Linea

O crem

naz ofiox squi

Fatiga en la
Esclerosis Multiple

Irati Zubizarreta

Irati Zubizarreta Nafarrate
Servicio Neurcnmunciogia
Hospital Clinic i Provincial

CLINIC

[6ARCELONA]

Hospital Universitari

DICIEMBRE 2014
FATIGA EN LA ESCLEROSISMULTIPLE

Dra. Irati Zubizarreta, neuréloga en la unidad de Neuroinmunologia del IDIBAPS
- Hospital Clinic de Barcelona

La doctora Irati Zubzarreta nos habla en su ponencia sobre la fatiga en la Esclerosis
Miiitiple.

Es un sintoma de gran importante dada la alta prevalencia entre los pacientes de
Esclerosis Miiltiple y sus consecuencias muy incapacitantes, dificultando a la actividad
de 1a vida diaria de las personas que la padecen.

Nos hara una aproximacion al tema, explicando que la fatiga es una sensacion subjetiva
de cansancio y falta de energia fisica y mental para la realizacion de las tareas, un
sintoma dinamico que cambia en intensidad durante el tiempo. Explicard los diferentes
tipos de fatiga y lo diferenciard de otros sintomas que la simulan. Posteriormente nos
hablara de las posibles causas y de las escalas para medirla.

Completara su ponencia, hablando sobre los posibles tratamientos como la actividad
fisica regular, Ia rehabilitacin y educacion sanitaria, y los tratamientos farmacoldgicos
probados hasta la actualidad.

Terapia celular tolerogénica
== e Ow antigeno-especifica en
la esclerosis miltiple

Dan

OCTUBRE 2014

Induccion de Terapia celular

tolerogénica antigeno-especifica
’ en la Esclerosis Maltiple

Ver todas las ponencias

Neuromielitis Optica (NMO}

_Concierto benéfico: LA
MUSICA NOS MUEVE POR LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

publicada en “Esclerosis Multiple en linea” ha sido planteada para dar apoyo —y no reemplazar-

la relacion entre un paciente y su médico.

El proyecto ha beneficiado a mas de 60.000 personas diagnosticadas de Esclerosis Miuiltiple

(EM), a sus familiares, a los profesionales vinculados y a la sociedad en general; a toda la

comunidad internacional hispano-hablante y pretende contribuir en el avance mundial sobre la

Esclerosis Multiple (EM), beneficiando a 2.500.000 personas diagnosticadas en el mundo

actualmente.

El proyecto ha sido financiado por:

!y NOVARTIS

BBVA
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Grupo de Afectados de Esclerosis Maltif

TOTAL: 60.261 visitas en 2014

MES N2 VISITAS PONENCIA PONENTES
ENERO 3038 La importancia de la donacién de DRA. ELLEN GELPI
’ tejidos en la investigacion de la EM
FEBRERO 6.026 Rehabilitacién en la EM DR. RAUL PELAYO
MARZO 5.232 Genética y nutricién en EM DR. DAVID DE LORENZO
ABRIL 5.349 El pronéstico de la Enfermedad EM DR.SERGIO MARTINEZ YELAMOS
MAYO 4.003 Modelo Asistencial en Red “EMXarxa” M2 TERESA ANGUIX BRICIO
Aceleradora de proyectos de la DR. JORDI QUINTANA
JUNIO 5-532 Fundacién GAEM
JULIO 10.131 Terapia celular en Esclerosis Multiple DR. JOAN GARCIA LOPEZ
AGOSTO
Induccidn de tolerancia en Esclerosis
SEPTIEMBRE 4.005 Muiltiple con células sanguineas DRA. MIREIA SOSPEDRA RAMOS
cargadas de mielina
OCTUBRE 5500 Terapia celular tolerogénica antigeno- DR. DANIEL BENITEZ
: especifica en la esclerosis multiple
NOVIEMBRE 5.771 Neuromielitis 6ptica (NMO) DRA. MARIA SEPULVEDA GAZQUEZ
DRA. IRATI ZUBIZARRETA
DICIEMBRE 5.674 Fatiga y Esclerosis Multiple NAFARRATE
TOTAL 60.261 ‘
30000
70000
60000
50000
40000
30000
20000 -
10000 -
0 -
Y N W A
CEEFTTFT TP & &
SFFF P F PP EIYEFES
0 & ¥Or & N
N OO M
S L 9

14

——
| —


http://esclerosismultipleenlinea.org/la-importancia-de-la-donacion-de-tejidos-en-la-investigacion-de-la-em/
http://esclerosismultipleenlinea.org/la-importancia-de-la-donacion-de-tejidos-en-la-investigacion-de-la-em/
http://esclerosismultipleenlinea.org/rehabilitacion-en-la-em/
http://esclerosismultipleenlinea.org/nutricion-y-genetica-en-em/
http://esclerosismultipleenlinea.org/el-pronostico-en-la-enfermedad-em-2/
http://esclerosismultipleenlinea.org/modelo-asistencial-en-red-emxarxa/
http://esclerosismultipleenlinea.org/aceleradora-de-proyectos-gaem/
http://esclerosismultipleenlinea.org/aceleradora-de-proyectos-gaem/
http://esclerosismultipleenlinea.org/terapia-celular-en-esclerosis-multiple/
http://esclerosismultipleenlinea.org/induccion-de-tolerancia-en-esclerosis-multiple-con-celulas-sanguineas-cargadas-de-mielina/
http://esclerosismultipleenlinea.org/induccion-de-tolerancia-en-esclerosis-multiple-con-celulas-sanguineas-cargadas-de-mielina/
http://esclerosismultipleenlinea.org/induccion-de-tolerancia-en-esclerosis-multiple-con-celulas-sanguineas-cargadas-de-mielina/
http://esclerosismultipleenlinea.org/terapia-celular-tolerogenica-antigeno-especifica-en-la-esclerosis-multiple/
http://esclerosismultipleenlinea.org/terapia-celular-tolerogenica-antigeno-especifica-en-la-esclerosis-multiple/
http://esclerosismultipleenlinea.org/neuromielitis-optica-nmo/
http://esclerosismultipleenlinea.org/fatiga-y-esclerosis-multiple/

6.2.2 “Queremos saber”

El 3 de octubre de 2014 |la Fundacid GAEM celebré la V edicidon de “Queremos saber”,
la jornada de divulgacién cientifica que organiza periédicamente.
El acto tuvo lugar en el Auditorio Antoni Caparrds del Parque Cientifico de Barcelona (PCB) y en
esta ocasion la investigacion colaborativa, la innovacion abierta, y los innovadores avances en
la terapia celular de tolerancia en la Esclerosis Multiple (EM) marcaron esta jornada.

Bajo el lema "Ya hemos abierto un camino", la jornada contd la presencia de mas de 50
asistentes, y se constatd que la Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad cada vez menos
desconocida, con investigaciones abiertas muy avanzadas dirigidas a obtener una cura para
esta patologia degenerativa.

Los participantes en el acto fueron: Dr. Jordi Quintana (Director de Desarrollo de Negocios e
Innovacion del Parc Cientific de Barcelona); Dr. Daniel Benitez (Investigador CIBERehd en el
Hospital Clinic de Barcelona); Dr. Joan Bigorra (Director de Innovacion del Hospital Clinic de
Barcelona y miembro del Comité Cientifico de la Fundacion GAEM); Sra. Andrea Pelayo
(Periodista y moderadora del debate del acto)

La jornada se convirtié en un punto de encuentro entre centros de investigacion, instituciones
sanitarias, empresas farmacéuticas, asociaciones de pacientes, afectados y amigos de la
Fundacidn, donde cada uno pudo opinar, preguntar dudas y resolver inquietudes referentes
tanto a la enfermedad como los tratamientos y estudios que se estdn llevando a cabo.

El Dr. Joan Bigorra, Director de Innovacién del Hospital Clinico de Barcelona y miembro del
Comité Cientifico de la Fundacién GAEM, fue el encargado de clausurar el acto y como sintesis
de la jornada, destacd "el coraje y el liderazgo de la Fundacion GAEM", y remarcé "el alto
nivel de Rigor y profesionalidad"”, ademas, comenté que la Fundacién GAEM, como fundacidn
gue promueve la investigacién biomédica en EM, "es pionera a nivel espaiiol".
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6.3 Acciones de participacion y responsabilidad social

La Fundacié GAEM cuenta con mas de 200 socios y amigos, y un numeroso grupo de
empresas e instituciones en Catalufia que apoyan sus iniciativas.
Desde su creacioén, la Fundacié GAEM ha desarrollado varias actividades destinadas a apoyar
econdmicamente sus proyectos de investigacidn, a concienciar a la sociedad y a los ciudadanos
del alcance de la esclerosis multiple y de la importancia de decantarse por una investigacion
independiente que pueda buscar soluciones terapéuticas desligadas de cualquier interés
econdémico.

Para cofinanciar el proyecto de “Terapia celular de tolerancia inmune en Esclerosis
Multiple (EM)” y la “Molécula AP-1 de Ankar Pharma”, se realizaron las siguientes actividades:

6.3.1 Dia Internacional de la Esclerosis Multiple. Videoclip: “A prop meu”

El pasado 28 de Mayo de 2014, la Fundaci6 GAEM conmemord el Dia Internacional de la
Esclerosis Multiple (EM) con una iniciativa muy especial: crear una cancién que identifica a los
afectados de Esclerosis Multiple.

Junto con el grupo de pop-rock Boxets, la Fundacié GAEM compuso la canciéon A prop meu y
difundio el videoclip del tema, con la finalidad de recaudar fondos para la investigacion en
Esclerosis Multiple (EM), para sensibilizar a la poblacion sobre la enfermedad y transmitir un
mensaje de lucha y esperanza.

La cantante Lidia Pujol y el Cor Carlit Gospel se unieron a la campafa para darle voz,
asimismo, el compositor del tema, Roger Colobra es investigador cientifico. También
colaboraron personalidades conocidas, como el periodista Xavier Grasset, el actor Joan
Sureda, el escritor Matthew Tree, voluntarios y miembros de la fundacién.

Para conmemorar este dia, se realizaron diversas acciones a través de las fundaciones que
trabajan en torno a la Esclerosis Multiple (EM), como la Fundacié Esclerosi Multiple (FEM) o la
Federacion Espafiola parala Lucha contra la Esclerosis Multiple (FELEM).

Los fondos conseguidos en las acciones benéficas realizadas por la Fundaci6 GAEM se
destinaron al desarrollo de investigacion basica que tiene como objetivo descubrir
tratamientos mas efectivos y en consecuencia, mejorar la calidad de vida de los afectados.
“Queremos curarnos, queremos vivir y tenemos prisa”
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6.3.2 Campana de Responsabilidad Social Corporativa: “Destapa tu
solidaridad”

“Destapa tu solidaridad” es una campafiia solidaria global de recogida de tapones de
plastico. Cualquier tapén de plastico sirve para ayudarnos a recaudar fondos para los
proyectos de investigacidon destinados a combatir la Esclerosis Multiple (EM).

Con esta campafia se pretendid recoger el mayor niumero de tapones de plastico posible con la
finalidad de venderlos a una empresa dedicada al reciclaje de este material.

Los beneficios de la campafia fueron destinados integramente a los proyectos de
investigacion biomédica impulsados por la Fundaciéo GAEM.

Las empresas que ya colaboran con la campaia son las siguientes:
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6.3.3 “La musica nos mueve por la Esclerosis Multiple”

El pasado 22 de diciembre de 2014 se celebrd el concierto benéfico de “La musica nos
mueve por la Esclerosis Multiple”, en el Palau de la Musica, mucho mas que un concierto, ya
que el objetivo era luchar contra la esclerosis multiple cultural y socialmente a través de la
musica.

El Cor Vivaldi, la Orquesta de la Sociedad de Conciertos de Barcelona con su Director Melani
Mestre, el pianista Alfredo Salvador, junto con el clarinetista Angel Belda y la cantante
mesosoprano Johanna Klingfors, sensibilizados con la patologia, destinaron los beneficios de
este acto a financiar los proyectos de investigacion biomédica que impulsa la Fundacié GAEM.

La musica y el movimiento, el movimiento y la enfermedad, conceptos antagdnicos pero a la
vez transversales, que no entienden de diferencias ni divergencias. Para luchar contra una
enfermedad neurodegenerativa que afecta a la movilidad de quienes la padecen, qué mejor
que lo que es sinébnimo de movimiento, de ritmo, de vitalidad: la musica.

Es éste el que podriamos denominar el leitmotiv de este concierto, la misica como terapia y
fuerza social, para no sélo mejorar un hecho social, sino combatir una enfermedad que
reduce, entre otros, la capacidad de movimiento y la capacidad integral de disfrutar del hecho
musical en todas sus variantes, como la danza, el baile, etc.
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7. Premios y reconocimientos

7.1 Premio “Ciutat Solidaria”

El pasado 9 de diciembre de 2014 el Consorci de la Zona Franca de Barcelona y la
emisora Onda Cero Cataluia otorgaron los segundos premios Ciutat Solidaria, que reconocen
la labor social de las ONG y las entidades que trabajan en los ambitos de la solidaridad.

La Fundacié GAEM fue la entidad
ganadora del premio de 5.000
euros, la litografia conmemorativa
y una campafia de comunicacion
especifica para dar a conocer sus
actividades a través de Onda Cero.
Estos premios fueron en
reconocimiento al trabajo que se
lleva a cabo desde la Fundacio:
investigar y ayudar a los afectados
de esclerosis multiple.

Los ganadores fueron escogidos entre mds de 50 entidades que participaron en la temporada
2014 en el programa de Onda Cero “La Ciutat”, dentro del espacio semanal “Ciutat Solidaria”,
que did a conocer la labor que hacen las entidades sociales y las ONG para con los colectivos
mas necesitados, en ambitos como la infancia, la pobreza, la salud, la educacion y el ocio, la
reinsercion sociolaboral o la cooperacién internacional. El premio quiso contribuir a dar
visibilidad al trabajo de estas entidades con la concesidon de los galardones.

El acto de concesidn de premios tuvo lugar en el Hotel Espafia (Barcelona), en el transcurso de
un acto que contd con la presencia del director de Onda Cero Cataluiia, Francesc Robert i
Agell, del delegado especial del Estado en el CZFB, Jordi Cornet, del director general de Onda
Cero, Ramoén Osorio, de la delegada del Gobierno en Catalufia, Maria de los Llanos de Luna, y
del presidente del PP en el ayuntamiento de Barcelona, Alberto Fernandez Diaz, entre otras
personalidades.
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7.2 Premio “Territorios Solidarios”

‘Territorios solidarios’ es una iniciativa puesta en marcha hace tres afios por el drea de
Responsabilidad Corporativa de Espaiia, con la finalidad de acercar mas su actividad a las
sociedades en las cuales BBVA estd presente, e implicar a sus empleados en la asignacion de
recursos.

En Espafia, en esta tercera edicion se
involucraron mas de catorce mil
empleados: entre mayo y junio,
durante la fase inicial, detectando
oportunidades de colaborar en su
entorno mas cercano para,
posteriormente invitar a las
organizaciones que atendian estas
necesidades vy, finalmente, en
octubre, movilizando a  otros
empleados para que con su voto
hicieran posible que la entidad
escogida consiguiera el premio.

Para esto, BBVA destind 1,65 millones de euros, de tal manera que todas las provincias en
Espafa dispusieron al menos de un proyecto seleccionado, la cual cosa permitié garantizar
que las ayudas llegasen a todo el territorio espafiol y que se atendieran a un mayor nimero de
necesidades y beneficiados, premiando con un maximo de 10.000 euros la ayuda por
proyecto.

En Cataluia, esta iniciativa se convoco con la Fundacié Antigues Caixes Catalanes (FACC), con
quien BBVA mantiene un acuerdo de colaboracién para realizar acciéon cultural y social en
dicha Comunidad Auténoma.

Las entidades mencionadas dieron soporte a 33 proyectos solidarios propuestos por los
empleados del Banco en Cataluiia que, después de ser sometidos a un proceso de votacion,
obtuvieron una colaboracién de 300.000 euros, que beneficiaron a 195.000 personas. En esta
Comunidad Auténoma, los proyectos vinculados a la discapacidad y a la atencién de enfermos
fueron los mas votados, la Fundaci6 GAEM fue una de las entidades galardonadas con esta
iniciativa.
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8. Captacion de fondos

La Fundaci6 GAEM se financia con fondos de procedencia publica y privada. Las
donaciones directas (cuotas y donativos) se complementan con subvenciones y recursos
publicos procedentes principalmente de las administraciones publicas.

TARJETAS DE TRANSFERENCIA CONTRIBUCIONES
CREDITO BANCARIA S trss

con garantia 2100 0879 77 herencias o
PayPal 0200324415 legados

Divulgacion y captaciéon de fondos

En el marco de la campana de recaudacién de fondos para apoyar la innovacién, la
Fundacié GAEM impulsé iniciativas para informar y sensibilizar a la sociedad y a las empresas:

¢ Dia Internacional de la Esclerosis Muiltiple - Videoclip “A prop meu”

¢ Concierto benéfico — “La musica nos mueve por la Esclerosis Multiple (EM)”

e “Esclerosis Multiple en linea” - portal de salud 2.0

e “Destapa tu solidaridad” - campafiia de RSC de recogida de tapones de plastico

e Queremos saber - jornadas bianuales de divulgacién cientifico-ciudadanas
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9. Comunicacion corporativa: web, redes sociales y boletines

La pagina web de Fundacid GAEM, www.fundaciongaem.org durante el 2014 recibid
un total de 69.761 visitas, respecto al afio 2013 que hubieron 9.500, la Fundacié GAEM
aumentoé aproximadamente un 86% el nimero total de visitas.

- Redes Sociales

Desde que la Fundaciéo GAEM se estrend en Facebook en el afio 2011, los seguidores
han aumentado progresivamente. Actualmente, en Facebook se han superado los 3.100
seguidores; en Twitter los 1.000 y en el canal de Youtube hay mas de 9.600 reproducciones.

Fundacié GAEM

para la investigacion

de la Esclerosis Multiple

Haz tu donacién en www.fundaciongaem.org
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FORMACION >
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- Boletines

Durante el afio 2014, Fundacié GAEM envid 3 boletines electrénicos de noticias: en los
meses de marzo, junio y septiembre, con actualizaciéon de la informacién de las actividades
realizadas y los proyectos en curso; 11 newsletters de Esclerosis Multiple en Linea; un
monografico en mayo con motivo del Concierto Solidario de piano contra la Esclerosis
Mudltiple (EM), otro en septiembre de las “Jornadas Queremos Saber”, en noviembre sobre
el concierto “La musica nos mueve” y finalmente, otro en diciembre para Navidad.
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Suscribete al boletin de
Fundacié GAEM
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10. Distribucion de resultados

concierto | JOBN | Jrripa | EMEN | INVESTIG Y

S CIENTF |~ | LINEA | ACCELEDORA

SENSIBILIZ | ESTRUCTURA

TOTAL GASTOS
TOTAL
INGRESOS 48.797,97
RESULTADOS
POR
PROYECTOS

10.174,41 10.174,41 255.927,68 | 10.174,41 29.684,56

JORN CIENTF
TOTAL GASTOS o
CONCIERTO
SENSIB  ESTRUCT 8,33%

DESTAPA

5,16%
1,92% 1,48%

EM EN LINEA
2,50%
INVESTIG
78,58%
estruct TOTAL INGRESOS
7.99% CONCIERTO
SENSIB 13,13% JORN CIENTE

2,74% 2,74%

INVESTIG

68,85%
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11. Desglose de resultados por proyectos

30.000,00

20.000,00 | 17.421,29
10.263,60

10.000,00

2.930,94

2.571,00 1.223,50 761,30

0,00

-10.000,00

-20.000,00

-30.000,00

-40.000,00
-39.919,81
-50.000,00 M RESULTATS PER PROJECTES

CONCERT JORN CIENTF DESTAPA EMENLINIA INVESTIG SENSIB ESTRUCT
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12. Situacion fiscal

En base al articulo 9.3. del Real Decreto Legislativo 4/2004, de 5 de Marzo, por el que se
aprueba el Texto Refundido de la Ley del Impuesto de Sociedades, la Fundacién, al
considerarse como una entidad parcialmente exenta del Impuesto de sociedades en los
términos previstos en el Capitulo XV del Titulo VIl de esta ley y, a la vez, y también de acuerdo
con el articulo 136 de la mencionada Ley, la Fundacidn queda exonerada de presentar la
declaracion del Impuesto de sociedades.

En el cuadro adjunto se detalla la totalidad de las rentas obtenidas en el ejercicio 2014 asi
como el destino de las diferentes partidas a los fines fundacionales:
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Actividades Fundacidn Privada Grupo de Afectados de Esclerosis Multiple
JORN
CIENTF EM EN INVESTIG Y
CUENTA TOTAL CONCIERTO TR DESTAPA LINEA ACCELEDORA SENSIBILIZ | ESTRUCTURA
saber
GASTOS : 3 : : 1 } } )
Alquiler despacho 5.362,56 1.608,77 536,26 268,13 536,26 536,26 536,26 1.340,64
Otros alquileres 1.589,59 876,78 517,80 195,01
Mantenimiento web, facebook.... 919,72 665,40 254,32
Asesorias 59.163,31 5.536,38 1.845,46 922,73 3.902,46 35.939,97 1.845,46 9.170,86
Primas de seguros 584,97 416,85 168,12
Gastos bancarios 643,25 192,98 64,33 32,16 64,33 64,33 64,33 160,81
Publicidad 9.218,14 5.467,75 1.235,06 38,72 1.346,74 1.086,50 43,37
Teléfono 2.140,37 642,11 214,04 107,02 214,04 214,04 214,04 535,09
Electricidad 1.024,87 307,46 102,49 51,24 102,49 102,49 102,49 256,22
Gastos varios 9.683,64 9.017,38 336,96 329,30
Desplazamientos 2.102,40 536,80 178,93 89,47 178,93 491,99 178,93 447,34
Material oficina 1.604,25 481,28 160,43 80,21 160,43 160,43 160,43 401,06
Correos y mensajeros 2.766,05 86,52 28,84 2.477,66 28,84 28,84 28,84 86,52
Otros tributps 130,30 130,30
Sueldos y salarios 23.052,62 6.915,79 2.305,26 | 1.152,63 | 2.305,26 2.305,26 2.305,26 5.763,16
Proyecto de investigacion 255.948,36 255.948,36 0,00
Amortizacion Esclerock 0,00
Dotacion amortizacion equipos
informaticos 555,42 166,63 55,54 27,77 55,54 55,54 55,54 138,86
TOTAL GASTOS 376.489,82 31.376,68 7.603,41 5.584,70 9.413,11 295.847,50 7.243,47 19.420,96




INGRESOS

Cuotas asociadas

Concierto
Destapa
Donaciones
Subv Publicas
Subv Privadas

Ingresos financieros
TOTAL INGRESOS

RESULTADOS

8,33%

2,02%
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1,48%

2,50%

78,58%

1,92%

371.741,65

-4.748,17

48.797,97
17.421,29

10.174,41

6.808,21
1.223,50

10.174,41

255.927,68
-39.919,81

10.174,41

10.455,00 | 3.136,50 | 1.045550 | 522,75 | 1.045,50 1.045,50 1.045,50 2.613,75
18.274,74 | 18.274,74 0,00
1.721,00 1.721,00 0,00
35.321,82 | 10.596,55 | 3.532,18 | 1.766,09 | 3.532,18 3.532,18 3.532,18 8.830,45
13.500,00 | 4.050,00 | 1.350,00 | 675,00 | 1.350,00 1.350,00 1.350,00 3.375,00
292.467,28 | 12.740,18 | 4.246,73 | 2.123,36 | 4.246,73 | 250.000,00 | 4.246,73 | 14.863,55
1,81 1,81

29.684,56

10.263,60




13. Informe de auditoria de cuentas anuales

C.B.C. AUDITORES, S.L. A

Auditores, Consultores y Asesores Tributarios 'fél A Kom. S35 ‘f-} i

N. HOAC: $1569 SC, R D

INFORME DE AUDITORIA DE CUENTAS ANUALES \\}}; e (fq'ﬂ

Al Patronato de FUNDACIO PRIVADA GRUP D'AFECTATS D'ESCLEROSI
MULTIPLE:

Informe sobre las cuentas anuales

Hemos auditado las cuentas anuales adjuntas de FUNDACIO PRIVADA
GRUP D'AFECTATS D'ESCLEROSI MULTIPLE que comprenden el
balance al 31 de diciembre de 2014, ia cuenta de pérdidas y ganancias, el
estado de cambios en el patrimonio neto y la memoria correspondientes al
ejercicio anual terminado en dicha fecha.

Responsabildad de los patronos en relacién con las cuentas anuales

El Patronato de la Fundacion son responsables de formular fas cuentas
anuales adjuntas, de forma que expresen la imagen fiel del patrimonio, de
la situacion financiera y de los resultados de FUNDACIO PRIVADA GRUP
D’AFECTATS D’ESCLEROSI MULTIPLE, de conformidad con el marco
normativo de informacion financiera aplicable a ia entidad en Espaiia, que
se identifica en la Nota 2 de la memoria adjunta y, del control interno que
consideren necesario para pemmitir la preparacion de cuentas anuales libres
de incorreccion material, debida a fraude o error.

Responsabilidad del auditor

Nuestra responsabilidad es expresar una opinién sobre las cuentas anuales
adjuntas basada en nuestra auditoria. Hemos llevado a cabo nuestra
auditoria de conformidad con la normativa reguladora de la auditoria de
cuentas vigente en Espafia. Dicha normativa exige que cumplamos los
requerimientos de ética, asi como que planifiquemos y ejecutemos la
auditoria con el fin de obtener una seguridad razonable de que las cuentas
anuales estan libres de incorrecciones materiales.

Una auditoria requiere la aplicacion de procedimientos para obtener
evidencia de auditoria sobre los importes y ia informacion revelada en las
cuentas anuales. Los procedimientos seleccionados dependen del juicio del
auditor, incluida la valoracién de los riesgos de incorreccion material en las
cuentas anuales, debida a fraude o error. Al efectuar dichas valoraciones
del riesgo, el auditor tiene en cuenta el control interno relevante para la
formulacién por parte de la entidad de las cuentas anuales, con el fin de
diseniar los procedimientos de auditoria que sean adecuados en funcion de
las circunstancias, y no con la finalidad de expresar una opinién sobre la
eficacia del control interno de la entidad. Una auditoria también incluye la
evaluacion de la adecuacion de las politicas contables aplicadas y de la
razonabilidad de las estimaciones contables realizadas por la direccion, asi
como la evaluacién de la presentacion de las cuentas anuales tomadas en
su conjunto.

Manila, 54, escalera A, entresualo 17 - 08034 Barcelona - Tel, 83 433 55 06 - Fax 83 433 55 07
Rap. Marc. de Barcelona, Tomo 35035, Folia 156, Hoja B271741, Inscripcion 18, CIF. B-85232213




FUNDACION
GAEM
MS Research

Grupo de Afectados de Esclerosis Mdltif

£a8 C.B.C. AUDITORES, S.L.

Auditores, Consultores y Asesores Tributarios

R 0 N. ROAC: 51569

7™ Consideramos que la evidencia de auditoria que hemos obtenido
proporciona una base suficiente y adecuada para nuestra opinién de
auditoria.

Opinion

En nuestra opinion, las cuentas anuales adjuntas expresan, en todos los
aspectos significativos, la imagen fiel del patrimonio y de la situacién
financiera de FUNDACIO PRIVADA GRUP D'AFECTATS D’ESCLEROSI
MULTIPLE, a 31 de diciembre de 2014, asi como de sus resultados
correspondientes al ejercicio anual terminado en dicha fecha, de
conformidad con el marco normativo de informacién financiera que resulta
de aplicacién y, en particular, con los principios y criterios contables
contenidos en el mismo.

Barcelona, 29 de abril de 2015
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